L’expérience  du handicap  dans des sociétés plurielles. by Devlieger, Patrick et al.
Percentile  ● Vol 15 ● N°2 ● 2010
1
L’expérience du handicap  
dans des sociétés pLurieLLes
Patrick Devlieger, Jori De Coster, Carolina Valdebenito
UZ Leuven, KUL
P
08
12
F_
20
10
La guerre, la famine, les catastrophes natu­
relles, l’instabilité politique, ou encore l’espoir 
d’une vie meilleure sont à l’origine de mouve­
ments migratoires des pays en voie de déve­
loppement vers l’Europe de l’Ouest, auxquels 
participent nombre de personnes handica­
pées. Cet article pose cinq questions indis­
pensables pour bien comprendre la situation 
d’immigration des personnes handicapées. 
La situation spécifique des enfants fera égale­
ment l’objet d’une analyse. De plus, ce texte 
offre un instantané d’une étude à long terme 
portant sur la situation des immigrants belges 
handicapés d’origine iranienne, marocaine, 
turque, juive et congolaise. L’accent est mis ici 
sur le caractère transnational des migrations 
et l’interprétation interculturelle du concept 
de handicap, tel que vécu par ce groupe d’im­
migrants très vulnérable. Tout d’abord, nous 
montrons à quel point le concept de han­
dicap dans une société est lié au contexte 
géographique, historique et culturel. Deuxième­
ment, nous examinons ce qui est au centre 
de l’expérience du handicap et quelles en 
sont les variations. Troisièmement, nous ex­
plorons comment les immigrants ressentent 
leur handicap dans le contexte multiculturel 
de leur nouveau pays. Le quatrième point est 
consacré aux réseaux locaux et internationaux 
employés par ces immigrants pour gérer leur 
handicap. Enfin, nous montrons que les iné­
galités sociales, économiques et culturelles 
influent sur la manière de définir et de trai­
ter un handicap, et nous analysons comment 
des ressources limitées sont distribuées pour 
gérer le handicap. Nous concluons dès lors 
qu’aussi bien les suppositions des chercheurs 
que celles des dirigeants politiques sont erro­
nées et de ce fait, que ces derniers prennent 
de mauvaises décisions s’ils ne tiennent plus 
compte de la diversité des personnes handi­
capées dans la société.
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Les études consacrées au «handicap» 
sont souvent réalisées par des chercheurs 
blancs au haut niveau d’éducation issus 
de pays développés. Ces derniers se 
con centrent surtout sur les groupes de 
populations majoritaires des régions et 
communautés étudiées. Dans les pays 
à la population hétéroclite, les enquêtes, 
les recensements et les études épidémio­
logiques menées dans le cadre d’une 
enquête de santé nationale s’attachent 
principalement aux différents types et fré­
quences de handicaps rencontrés dans 
différents groupes ethniques en fonction 
du sexe, de l’âge et de la classe sociale. 
Dans la plupart de ces études, le groupe 
dominant est aussi considéré comme 
référence ou «norme» à laquelle tous 
les autres groupes sont comparés. Dans 
ce type d’étude, le handicap est souvent 
compris d’une part comme le résultat 
d’une situation médicalement définie (par 
exemple, lésion transversale, sclérose en 
plaques, syndrome de Down, dépression) 
et d’autre part comme une expérience très 
monolithique. Le champ d’étude émergent 
des Disability Studies remet fortement en 
question cette approche du handicap (1).
Cet article s’inscrit dans la lignée des 
Disability Studies car il souligne les si­
gnifications, les expériences et la vision 
du monde circulant autour du mot «han­
dicap» parmi les minorités au sein d’une 
plus grande communauté. Toutefois, le 
champ d’étude semble figer l’éternel 
débat visant à décider quel modèle (mé­
dical, moral, social, culturel) est le bon. 
C’est pourquoi nous essayons, dans le ca­
dre de notre étude, de donner un second 
souffle à la discussion sur la base d’ex­
périences variées liées au handicap dans 
les sociétés plurielles (multiculturelles). 
Cette étude examine donc comment 
le handicap est perçu par les différents 
groupes de la société. Ce genre de 
considérations est essentiel si les cher­
cheurs et les responsables politiques 
veulent éviter de ne s’appuyer que sur 
une seule vision, une culture et une po­
litique devant soutenir chaque approche 
du handicap et ses résultats.
Dans notre monde postmoderne, un re­
gard univoque sur le handicap ne suffit 
plus depuis longtemps. Il est nécessaire 
d’établir un cadre de réflexion conceptuel 
qui se prête davantage à la compréhen­
sion des contextes multiculturels actuels, 
l’appréciation des identités multiples et 
l’appartenance à un groupe, ainsi qu’à la 
compréhension des effets de la mobilité 
géographique croissante et de la commu­
nication globale sur les personnes han­
dicapées. Les Disability Studies peuvent 
dans cette optique faire appel plus spé­
cifiquement à une approche culturelle du 
handicap, qui tente d’intégrer aussi bien 
les aspects individuels et socioculturels 
que cosmologiques (vision du monde) 
de l’expérience (2). Nous utilisons donc 
ce cadre afin d’étudier les points d’inter­
section entre le handicap et l’immigration 
dans les sociétés plurielles.
Par conséquent, cet article aborde cinq 
questions indispensables à la compré­
hension des problèmes rencontrés par 
les immigrants handicapés et à la pro­
motion d’une bonne intégration dans les 
pays européens pluralistes.
• Tout d’abord, comment le contexte 
géographique, historique et culturel 
du pays d’origine influe sur la ma­
nière dont les immigrés handicapés 
vont s’intégrer dans la société de 
leur pays d’accueil? Et, inversement, 
en quoi le contexte géographique, 
historique et culturel du lieu de desti­
nation influence­t­il la façon dont ces 
personnes sont accueillies?
• Ensuite, qu’est­ce qui constitue le 
coeur de l’expérience du handicap 
et quelles variations retrouvons­nous 
chez les immigrants?
• Troisièmement, quelle signification les 
immigrés donnent­ils à leur handicap 
dans le contexte multiculturel de leur 
nouveau pays et comment se construit 
leur identité de personne handicapée 
dans leur appartenance multiple à dif­
férents groupes de la société?
• Quatrièmement, comment les im­
migrés handicapés utilisent­ils les 
réseaux sociaux locaux et internatio­
naux interconnectés pour vivre avec 
leur handicap?
• Enfin, comment les inégalités sociales, 
économiques et culturelles influent­
elles sur la manière de définir et de 
traiter un handicap, et comment des 
ressources limitées sont­elles distri­
buées pour gérer le handicap? Ces 
«inégalités» (différences) de handicap 
déterminent­elles directement le de­
gré de stigmatisation éprouvé et dans 
quelle mesure la personne est isolée 
et exclue de la société?
Les immigrés  
handicapés  
en BeLgique
Cet article s’inscrit dans le cadre d’une 
étude à long terme sur les immigrés 
handicapés prenant en compte plu­
sieurs communautés et plusieurs mé­
thodologies. Cette étude a commencé 
en février 2006. Elle vise à comprendre 
«comment» et «pourquoi» les immi­
grés handicapés d’origine iranienne, 
marocaine, turque, juive et congolaise 
sont intégrés ou exclus de leurs com­
munautés locales ou de la société en 
général. En guise de fil conducteur, l’ex­
périence personnelle de ces personnes 
et les éléments de leur environnement 
qui entravent ou, justement, facilitent 
leur intégration.
D’une manière générale, la première 
phase de l’étude s’est limitée aux adul­
tes souffrant d’un handicap physique, 
mais a inclus par la suite, pour la com­
munauté juive, les enfants présentant 
un handicap mental. Le handicap des 
personnes issues de chacun des cinq 
réseaux sociaux que nous avons ana­
lysés était toujours autodéterminé et 
chaque fois associé à une limitation 
de la fonction et de la participation. De 
plus, il allait de pair avec une patholo­
gie et/ou un trouble médical chronique. 
La plupart des personnes interrogées 
présentaient plusieurs affections invali­
dantes depuis plus d’un an. Etant don­
né que l’étude est toujours en cours, 
les interviews sont encore effectuées 
et traitées. Dans le groupe des person­
nes interrogées jusqu’ici, nous retrou­
vons des handicaps liés à des problè­
mes orthopédiques, des accidents de 
la route, des maladies pulmonaires, 
des problèmes cardiaques, de l’arthri­
te, du diabète, ainsi que des blessures 
dues à la torture ou à la guerre. Leur 
statut légal varie de celui de titulaire 
d’un passeport étranger à celui de dif­
férents types de papiers d’immigration 
(visa d’étudiant, papiers de réfugiés po­
litiques), en passant par les personnes 
sans papiers et celles disposant d’un 
passeport belge. Même s’il ne s’agit là 
que des balbutiements de l’étude, cet­
te dernière nous offre déjà un aperçu 
des réponses aux cinq questions po­
sées au début de cet article.
Percentile  ● Vol 15 ● N°2 ● 2010
3
contextes  
géographiques, 
historiques  
et cuLtureLs
Enormément d’enfants immigrés ar­
rivent en Europe à la suite de l’exil de 
leurs parents en raison de conflits, situ­
ations politiques et économiques pré­
caires ou encore de la sécheresse et de 
la famine. Dès lors, nombreux sont ceux 
dont les lésions ou handicaps physiques 
proviennent de leur pays d’origine. En 
outre, ils souffrent souvent d’un syndro­
me de stress post­traumatique et d’une 
dépression dus à l’exposition à la violen­
ce et à la perte de proches. Tandis qu’ils 
attendent une décision des autorités qui 
leur accordera ou non le statut de réfu­
gié, ils se retrouvent dans une sorte de 
zone de transition. Cette situation même 
les empêche de chercher de l’aide ou 
d’attirer l’attention sur leur situation, de 
peur d’un emprisonnement ou d’une 
expulsion. D’autres, qui essaient d’im­
migrer illégalement, se fondent tels des 
spectres dans les groupes minoritaires 
des grandes villes ou des banlieues. 
Les personnes handicapées qui appar­
tiennent à ce groupe font appel à leurs 
familles et amis pour survivre. A l’heure 
actuelle, nous n’avons aucune idée du 
nombre d’immigrés (enfants) handica­
pés, du type de handicap et des actions 
à mener pour ceux­ci.
Le type, la nature et les circonstances 
du handicap déterminent la manière 
dont une personne définit son handicap, 
sa capacité à raconter son histoire, ainsi 
que la compréhension et l’acceptation 
de la part des instances officielles, mais 
aussi des citoyens du pays d’accueil.
Autrefois, la communauté juive obligeait 
à montrer le moins possible un enfant 
handicapé en public. De nos jours, l’en­
fant atteint d’un trouble est mieux ac­
cepté, surtout s’il s’agit d’une maladie 
grave. Pourtant, certains parents tentent 
de «masquer» d’une autre manière ce 
handicap en poussant autant que possi­
ble leurs enfants sur la voie «normale», 
en les envoyant par exemple dans des 
écoles «traditionnelles», même si cela 
est académiquement et socialement très 
difficile pour les enfants. Une femme 
juive témoigne: «Je veux que mon fils 
progresse au maximum. C’est pourquoi 
il suit les cours d’une école juive ‘nor-
male’… Le plus difficile est d’admettre 
qu’il a un problème, alors qu’il paraît tel-
lement normal et qu’il est si gentil. C’est 
un garçon merveilleux. Peut-être est-ce 
un peu plus simple pour les personnes 
souffrant d’un handicap physique qui se 
remarque immédiatement. A vrai dire, 
mon mari n’a jamais voulu admettre la dif-
férence de notre fils. Il ne veut pas m’ac-
compagner aux réunions de parents et 
ne veut rien savoir des progrès de notre 
fils à l’école. Comme, à ses yeux, notre 
fils est tout à fait normal, je dois prendre 
toutes les dispositions seule.»
Une mère turque d’Anvers raconte son 
calvaire pour parvenir à laisser entrer chez 
elle les personnes du service d’accompa­
gnement à domicile pour aider son petit 
garçon atteint du syndrome de Down et 
sa famille. Elle explique combien il est diffi­
cile, surtout pour son mari, d’accepter que 
des personnes extérieures se mêlent à 
leur famille. Elle ajoute que l’idéal pour la 
communauté turque est que les enfants 
handicapés mentaux soient bien habillés 
et bien nourris et qu’ils soient considérés 
un peu comme des «poupées» que l’on 
installe dans un coin pour les admirer. Elle 
contraste cette vision avec celle des mé­
nages flamands où les enfants «inondent» 
la salle de séjour de leurs jouets.
Ces récits montrent l’importance du con­
texte culturel d’un handicap en matière 
de coutumes, de normes et de structures 
interprétatives de la communauté locale 
dans laquelle la personne handicapée 
évolue et le fait que les personnes handi­
capées ne cessent de devoir redéfinir et 
renégocier leur handicap au fond d’elles­
mêmes. Le contexte culturel spécifique 
dans lequel se trouvent les personnes 
handicapées détermine la manière dont ce 
handicap est défini et géré par les indivi­
dus et la société. L’étude actuelle confirme 
les puissants effets que peuvent exercer 
l’entourage et la communauté sur l’accès 
à l’enseignement, la criminalité, la stabilité 
d’une famille, la santé et la capacité à sur­
vivre aux catastrophes naturelles (3). Nous 
avançons que ces mêmes effets de la 
communauté s’appliquent à l’expérience 
et aux réactions au handicap. Il est dès 
lors crucial d’étudier le handicap dans son 
contexte communautaire et culturel local. 
Une étude comme celle­ci s’attache donc 
aux sources d’aide, aux réseaux sociaux et 
au capital social d’une communauté, mais 
aussi à la diversité culturelle, en d’autres 
termes les lunettes à travers lesquelles 
le handicap est vu (4). Ce point est fonda­
mental, car l’entourage et la communauté 
sont les premiers groupes de référence 
pour les personnes handicapées. De plus, 
comme nous l’avons indiqué, il est égale­
ment essentiel de prendre en compte les 
différentes communautés où ont vécu ces 
personnes et les passages d’une commu­
nauté à l’autre, pour ainsi pouvoir com­
prendre les expériences cumulées de ce 
groupe de personnes.
Le coeur  
de L’expérience  
du handicap  
et ses variations
Quels que soient leur pays d’origine et 
leur statut d’immigré, les personnes 
handicapées partagent certaines expéri­
ences capitales. Les chercheurs dans le 
«champ d’étude du handicap» considè­
rent les éléments suivants comme le 
centre de l’expérience du handicap:
• la personne handicapée est considé­
rée comme une personne en marge 
de la société et «différente» (5, 6);
• elle est confrontée à des entraves 
physiques, sociales, économiques et 
politiques pour pouvoir vivre de ma­
nière autonome (7);
• elle doit négocier son identité ou 
éviter une stigmatisation en dissimu­
lant les signes de handicap (8);
• elle doit apprendre à gérer la stig­
matisation et la discrimination si 
d’autres ont appris ce handicap (9);
• son autonomie est menacée (10);
• elle risque l’isolement et la pauvreté 
(3).
Si les expériences clés ci­dessus s’ob­
servent mieux chez les adultes, on con­
state aussi chez les enfants qu’ils sont 
conscients de ce sentiment de «diffé­
rence», de menace pesant sur l’autono­
mie ainsi que l’isolation engendrée par 
leur handicap.
Par ailleurs, il existe des différences 
dans la manière dont ces thématiques 
sont vécues. Les chercheurs ont signalé 
les variations suivantes des expériences 
centrales du handicap:
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• toute personne handicapée ne se 
considère pas comme «handicapée» 
ou comme ayant une «culture du 
handicap» (11);
• la manière dont le handicap est vécu 
dépend de la culture, de la commu­
nauté, de la classe sociale, du sexe 
et de l’âge (12);
• le handicap peut être considéré com­
me positif ou négatif (13);
• l’«activisme du handicap» est fonction 
du développement et du temps ainsi 
que des moyens disponibles (14);
• les familles, les amis et les communau­
tés peuvent apporter leur soutien aux 
personnes handicapées de différentes 
manières et à divers degrés (15);
• le cadre de vie des personnes han­
dicapées varie considérablement, ce 
qui implique des entraves différentes 
selon le milieu (16);
• les lois, les normes sociales et l’éthi­
que en matière de handicap varient 
considérablement d’une communau­
té à l’autre (17).
Sur la base de ces constats, le handicap 
apparaît comme une expérience uni­
verselle partagée par les membres de 
chaque société. Les principes précités 
influencent toute personne handicapée, 
indépendamment de la cause du handi­
cap (guerre, accident, maladie ou vieillis­
sement). Pour cette raison, Zola (18) 
a plaidé pour que chaque pays élabore 
une politique universelle en matière de 
handicap, applicable à tout citoyen han­
dicapé ou susceptible de le devenir. Cet 
argument constitue le fondement du Di-
sabilities Act américain de 1990, d’initia­
tives européennes visant à développer 
une politique du handicap transnationa­
le, d’efforts de la Banque mondiale et de 
l’OMS pour attirer l’attention sur cette 
problématique à l’échelle mondiale (19) 
et du lancement d’une Convention des 
droits des personnes handicapées par 
les Nations Unies.
Tous ces efforts sont très louables et 
laissent entrevoir la promesse d’une vie 
meilleure pour toutes les personnes han­
dicapées à l’échelle internationale. Toute­
fois, ne pas tenir compte des différences 
locales peut contrer l’effet et la producti­
vité de ces programmes et cette politique 
bien intentionnés. D’autres études des 
dynamiques sociales, dont le handicap, 
ainsi qu’une connaissance pointue des 
con textes, cultures, communautés et en­
tourages locaux sont nécessaires (20, 21, 
3), ce qui nous amène également à ana­
lyser comment les immigrés handicapés 
en Belgique vivent leur sentiment d’ap­
partenance à un groupe et leur identité.
appartenance  
à pLusieurs groupes  
et identités muLtipLes
Les pays occidentaux se font de plus en 
plus multiculturels (22). A leur arrivée, les 
immigrés apportent avec eux leur cultu­
re, leur religion, leur vision du monde et 
leur handicap. Malgré le fait que les pays 
d’accueil insistent pour que les immigrés 
assimilent les valeurs et les traditions 
de leur nouveau pays, les immigrés ont 
surtout tendance à conserver les élé­
ments critiques de leur propre culture, 
tandis qu’ils s’adaptent au niveau de la 
langue, des coutumes, de l’environne­
ment et des valeurs, sans reniement de 
leur «culture maternelle» ni revirement 
culturel radical. Un tel processus confère 
une richesse et une diversité culturelles 
à une nation, mais entraîne en même 
temps des tensions linguistiques, poli­
tiques et religieuses, ainsi qu’en ce qui 
concerne l’attribution d’avantages so­
ciaux. Les pays d’accueil ne souhaitent 
pas être envahis par des millions d’im­
migrés ne voulant pas partager les mê­
mes valeurs et la même culture. Ainsi, 
on assiste souvent à des débats houleux 
sur ce que signifie (quels sont les droits, 
devoirs et obligations pour) être belge, 
britannique ou français. Les interroga­
tions sur les principes d’identité tournent 
toutes autour de la question suivante: un 
citoyen peut­il avoir plusieurs identités 
culturelles et toujours «être loyal et l’un 
des nôtres» (23, 24)?
Malgré la ténacité d’un pays où tous les 
citoyens sont traités de manière égale 
et partagent les mêmes valeurs, cette 
question sur l’identité nationale et la 
peur de perdre sa propre culture revient 
de plus en plus souvent sur le devant 
de la scène. Songez par exemple aux 
migrations massives de la Pologne vers 
Londres, à l’instabilité civile dans les 
banlieues françaises, aux débats animés 
sur l’adhésion de la Turquie à l’Union 
européenne et, aux Etats­Unis, aux ar­
guments en faveur d’une proposition 
de loi sur la reconnaissance de l’anglais 
comme langue officielle. Aussi les auto­
rités gardent­elles un oeil sur la bonne 
intégration des immigrés à la culture do­
minante dans un certain délai (25).
En ce qui concerne le handicap, les ci­
toyens des pays occidentaux s’inquiè­
tent surtout de voir les immigrés arriver 
dans un nouveau pays pour profiter des 
innombrables avantages sanitaires et so­
ciaux. Ils craignent que ces immigrés re­
fusent de s’intégrer totalement, de suivre 
des formations, de chercher du travail et 
de contribuer à la communauté. Parallè­
lement, les enfants des groupes minori­
taires sont surreprésentés dans certains 
contextes scolaires (26). C’est pourquoi 
les immigrés sont souvent perçus com­
me une charge et une menace pour la 
société existante. Tout cela demande une 
étude sérieuse du handicap chez les im­
migrés et les groupes minoritaires.
Une fois que l’on a reconnu l’existence 
dans la société de personnes handicapées 
appartenant à des groupes aux cultures 
diverses, il importe de comprendre la 
signification du handicap pour ces com­
munautés et de savoir comment le gérer. 
Par exemple, quelles sont les affections 
reconnues comme handicap? Pensent­ils 
tous au handicap en termes de perte de 
fonctionnalité, de condition médicale et 
de limitation de leur autonomie, ou est­
ce avant tout la stigmatisation liée au fait 
d’être musulman, de parler turc à Gand ou 
d’être obèse qui est vécue comme handi­
cap? Qu’est­ce qui est considéré comme 
cause de handicap par les membres des 
différentes communautés culturelles? Le 
handicap est­il d’ordre génétique, ou trans­
mis par des protéines, le mauvais oeil, la 
sorcellerie ou les péchés des ancêtres? 
Est­il une malédiction ou une bénédiction 
pour les individus et leur famille? Com­
ment les personnes handicapées sont­
elles prises en charge dans les différents 
groupes culturels? Qui est responsable de 
ces soins? Les personnes handicapées 
appartenant à ces groupes minoritaires 
sont­elles exclues de leur propre com­
munauté ou de la société au sens large? 
Ce ne sont là que quelques questions 
importantes qui demandent une répon­
se pour mieux comprendre la place des 
immigrés handicapés dans la société.
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vies LocaLes et réseaux 
transnationaux
Dans les sociétés multiculturelles, les 
immigrés handicapés mènent une vie 
locale et transnationale très complexe, 
caractérisée par des liens familiaux, des 
contrats de mariage, des obligations so­
ciales et un système de réseau, ancrée 
dans plusieurs sociétés. Les restrictions 
sur le plan de la planification et de la mo­
bilité contraignent à se concentrer sur 
ses propres conditions de vie locales 
spécifiques, tout en tentant de garder 
les liens avec sa culture d’origine. Un 
handicap ajoute ironiquement un stress 
supplémentaire et une sensibilité à l’iso­
lement, mais offre simultanément la pos­
sibilité pour les immigrés de s’intégrer à 
la culture locale, en maintenant des liens 
sociaux forts avec le groupe minoritaire 
et sa propre culture.
Pouvoir vivre dans un contexte national 
européen et bénéficier des services de 
ce pays suppose un processus adminis­
tratif au cours duquel les personnes han­
dicapées sont recensées, identifiées, 
catégorisées et socialisées comme han­
dicapées (27).
En Belgique, les autorités fédérales sont 
par exemple compétentes en matière 
d’emploi ou d’aide financière. Des critè­
res légaux particuliers ont ainsi été rédi­
gés dans le but de déterminer si une fa­
mille avec enfant handicapé a droit à des 
aides financières ou non. Un nouveau 
système d’évaluation utilisé à cet effet 
examine notamment les conséquences 
physiques et psychologiques du handi­
cap sur la participation de l’enfant à la vie 
quotidienne et sur la famille. Un service 
médical particulier détermine à l’aide 
de critères précis dans quelle mesure il 
s’agit ou non d’un handicap. La compé­
tence de politique du handicap appartient 
aux Régions. La Région flamande est par 
exemple responsable de l’enseignement 
spécial et intégré, de l’accès aux bâti­
ments, etc. En ce qui concerne l’ensei­
gnement, le débat sur la mise en oeuvre 
de l’enseignement inclusif en plus de 
l’enseignement intégré est toujours d’ac­
tualité. Les enfants handicapés issus de 
familles immigrées appartiennent aux 
groupes les plus vulnérables. En Belgi­
que, ces groupes d’enfants sont proté­
gés autant que possible. Par exemple, les 
écoles n’ont pas le droit de refuser des 
enfants sans permis de séjour.
Les différents services présents dans un 
pays comportent bel et bien une forme 
d’intégration. Dans plusieurs cas, le han­
dicap est même une manière d’obtenir 
un séjour légal ou la citoyenneté, ce qui 
donne accès aux soins de santé et au 
système de sécurité sociale, permettant 
ainsi à la personne de s’intégrer à la com­
munauté. Dans certains cas, cela incite 
aussi les familles d’immigrés à rester en 
partie en Belgique. Ainsi, on observe des 
cas de familles congolaises dont un enfant 
handicapé reste avec l’un des parents en 
Belgique, tandis que l’autre parent habite 
principalement au Congo.
En même temps, les liens transnatio­
naux d’une personne handicapée ou sa 
famille donnent d’autres pistes de ges­
tion du handicap. Dans la communauté 
juive, la responsabilité d’une personne 
handicapée incombe non seulement à 
la famille, mais aussi à la communauté 
entière, c’est­à­dire les personnes par­
tageant les mêmes normes, valeurs et 
croyances et se rendant à la même syna­
gogue. Certains témoignages montrent 
même que des fonds communs spéciaux 
sont constitués pour soutenir le voyage 
d’une personne handicapée en Israël, 
où des soins médicaux complémentai­
res lui seront prodigués. Les immigrés 
handicapés chercheront le plus loin pos­
sible des moyens de subsister. L’orga­
nisation de soins, du mariage, de l’aide 
émotionnelle et spirituelle, des revenus 
et des sources d’investissements a des 
composantes locales et internationales. 
Les soins peuvent être organisés de ma­
nière transnationale: les personnes han­
dicapées décident de recevoir des soins 
dans un pays, mais d’être soutenues 
de plusieurs côtés, avec une organisa­
tion répartie dans plusieurs pays. Les 
soins exigés par un handicap chronique 
peuvent fortement motiver l’installation 
permanente dans un lieu où l’on a les 
meilleures chances d’obtenir un soutien 
et des soins de qualité. On maintient par 
la même occasion un réseau transnatio­
nal étendu. Ces connexions transfronta­
lières jouent un rôle fondamental dans le 
développement de l’identité des person­
nes handicapées, car elles en cultivent 
plusieurs à l’intérieur de ces multiples 
contextes nationaux (28).
inégaLités  
face au handicap  
et à La poLitique  
de soins de santé
Dans les pays développés, la discussion 
fait rage autour des inégalités en matière 
d’état de santé, de l’espérance de vie, 
des chiffres de maladies et de mortalité 
ainsi que de l’accès aux soins (19, 21). 
Ces discussions s’orientent surtout sur 
les inégalités du système qui, à long ter­
me, nuisent à l’état moral, économique, 
physique, mental et social d’un pays.
Les études empiriques montrent que les 
handicaps ne sont pas répartis uniformé­
ment dans une société (16). La classe 
sociale, mesurée à partir de la forma­
tion, des revenus et de la profession, est 
étroitement liée à la santé, aux résultats 
médicaux et à l’accès aux soins. Plus la 
classe sociale est élevée, meilleurs sont 
l’état de santé, l’espérance de vie et l’ac­
cès aux soins. On retrouve une relation 
similaire chez les minorités, le statut so­
cial des immigrés et les résultats médi­
caux. Des statistiques nationales sur le 
handicap collectées par le biais de recen­
sements et d’enquêtes ont indiqué des 
schémas analogues (29). Ces faits dé­
montrent une fois encore l’importance 
d’étudier le handicap chez les immigrés 
et les minorités. Il est impératif de pro­
céder à ces analyses afin de savoir si un 
nombre disproportionné de personnes 
handicapées appartient à ces groupes, 
comment l’empêcher ou y remédier, et 
quelle politique sociale peut être la plus 
efficace pour diminuer l’impact de ce 
handicap sur ces personnes et donc allé­
ger la charge de l’Etat­providence.
Outre une économie politique de la santé 
et du handicap, nous devons aussi ten­
ter d’observer comment les personnes 
handicapées appartenant à une minorité 
vont s’intégrer dans ce «monde du han­
dicap», mais aussi, finalement, dans un 
pays et une culture, étant donné que les 
prestations de services ont des vertus 
sociabilisantes. La compréhension de 
notre propre monde du handicap va de 
pair avec celle des questions religieuses 
et culturelles. Pour les immigrés, l’accès 
aux services, à l’enseignement et au 
marché du travail règle leur statut légal, 
en d’autres termes, ce qui prouve que 
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l’on appartient à un pays dont on est ci­
toyen, avec les droits et les devoirs qui 
en découlent. Plus largement, ce monde 
du handicap peut être considéré comme 
une expérience religieuse où la vulnéra­
bilité, le destin, la foi spirituelle et l’ac­
ceptation jouent un rôle. Ces «inégalités 
du handicap» et les réponses qui y sont 
apportées influencent la mesure dans la­
quelle les personnes handicapées vivent 
une stigmatisation ou se sentent isolées 
et exclues de la société.
concLusion
Nous essayons de démontrer qu’aussi 
bien les chercheurs que les décideurs 
politiques doivent prendre conscience 
et connaissance de la diversité exis­
tant chez les personnes handicapées 
dans notre société, et doivent y être 
sensibles. Une mauvaise compréhen­
sion engendrera des suppositions et 
conclusions erronées. Beaucoup de 
nations modernes sont, par définition, 
des sociétés présentant une diversité 
démographique croissante, davantage 
de commerce multilatéral et des frontiè­
res très souples. Il en va de même pour 
le monde des personnes handicapées. 
Ces personnes se retrouvent dans toute 
communauté culturelle d’un pays, et 
elles aussi émigrent et immigrent d’un 
pays vers un autre. Pour comprendre le 
monde en évolution de ces personnes, 
nous devons garder à l’esprit les cinq 
questions posées dans cet article et ten­
ter d’y répondre. Théoriquement parlant, 
nous devons surtout prêter attention aux 
points d’intersection entre le handicap 
et la citoyenneté et prendre les droits de 
l’homme en considération.
Les prochaines études empiriques sur 
les immigrés handicapés peuvent tirer 
profit des études multiméthodiques 
collectées à long terme, afin également 
d’identifier les personnes interrogées qui 
ne sont pas encore représentées dans 
les échantillons nationaux. Cela permet 
aussi de suivre leur parcours et d’obser­
ver la problématique d’inclusion et d’ex­
clusion liée à la citoyenneté, ainsi que les 
stratégies d’adaptation mises au point 
visant à construire un foyer, intégrer la 
personne dans des groupes de soutien 
et, enfin, au pays d’accueil même.
Vu l’ampleur de l’immigration au niveau 
mondial, des recherches supplémentai­
res sont indispensables afin d’étudier 
la gestion des personnes handicapées 
par les systèmes coordonnés d’immi­
gration, de santé et législatifs dans plu­
sieurs pays. Quelles sont les possibilités 
et les entraves pour leur intégration dans 
la société? De quelle protection sociale 
disposent­elles pour veiller à ne pas être 
constamment désavantagées? Ces diver­
ses études théoriques et empiriques per­
mettront d’approfondir nos connaissan­
ces sur le handicap et la vie peu banale 
de ces personnes. Ces questions souli­
gnent dès lors la modularité du concept 
de citoyenneté dans le monde actuel.
Note des auteurs: cet article est tiré des travaux de 
Gary L Albrecht, Patrick Devlieger et Geert Van Hove 
(2008), L’expérience du handicap dans des sociétés 
plurielles. ALTER, revue européenne de recherche sur 
le handicap 2: 1-13.
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